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NOTA DE PRENSA

Expertos en Salud Publica alertan del riesgo que supone para
la investigacion y los estudios de salud el nuevo reglamento
europeo de proteccion de datos

e Si se aprueba con todas las restricciones que ha incorporado el Parlamento Europeo,
en unos casos dificultard la realizacion de estudios e investigaciones y, en otros, los
hara practicamente inviables

e Afectara a la vigilancia epidemiolégica, las recomendaciones en estilos de vida
saludable y estudios de enfermedades crénicas como el cancer o el alzhéimer, entre
otros

e La Sociedad Espafiola de Epidemiologia analizara estas cuestiones en una jornada el
viernes en Madrid con especialistas en Salud Publica, juristas y partidos politicos

Madrid, lunes 9 de marzo de 2015.- ¢/ Qué sucederia si no se pudiera conocer la relacion
entre el tabaco y el cancer de pulmén? ¢Qué ocurriria si no se pudiera investigar en
genética o en la enfermedad de Alzheimer, en obesidad o en comprender el cerebro
humano y sus enfermedades? Todas estas patologias y cuestiones que afectan a la salud
y a los estilos de vida de los ciudadanos, que permiten emitir las recomendaciones a los
organismos internacionales estaran en entredicho si se aprueba el nuevo Reglamento de
Proteccién de Datos en el que trabaja la Unién Europea.

Asi lo pone de manifiesto la Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE) que el viernes
13 de marzo analizard y expondrd en Madrid los riesgos de esta norma para los estudios
e investigaciones en Salud Publica. Y lo hara con la participacién de diferentes expertos en
Salud Publica, juristas y representantes de los partidos politicos, en una jornada que se
celebra con la colaboracién del Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos, que
acoge en su sede (plaza de las Cortes, 11) este encuentro.

Cientos de organizaciones, asociaciones de pacientes y profesionales y entidades no
comerciales han firmado un manifiesto para proteger la investigacion cientifica y la salud.
En él, resaltan los problemas del nuevo reglamento si se impide el acceso a bases de
datos de pacientes y se impone el consentimiento informado en todos los casos o el uso de
datos completamente anénimos, sin excepciones. La SEE alerta del perjuicio que las
restricciones suponen para el progreso y para el conocimiento de la salud de los
ciudadanos, ya que estas medidas harian impracticables determinados estudios o sus
resultados no serian validos debido a los sesgos de los datos recopilados.

Desde la SEE se reclama una legislacion capaz de conciliar bien el derecho a la
intimidad y a la confidencialidad con el acceso a la informacién para la Salud Pablica y



la investigacion. Recuerdan que, hasta ahora, nunca ha habido problemas con la
confidencialidad de los pacientes en estos estudios, que los datos se utilizan de forma
profesional, que existen garantias suficientes mediante los comités de ética de
investigacion y el deber de secreto.

A qué estudios e investigaciones afectara?

El Reglamento de Proteccion de Datos entraria en vigor para todos los paises de la Union
Europea. Si se aprueba tal y como esta redactado por el Parlamento Europeo impediria,
por ejemplo, que los registros de cancer continuaran funcionando de forma eficiente, pero
también avanzar en los estudios en torno al alzhéimer o en vigilancia epidemiolégica,
donde se requiere agilidad para tomar decisiones en el estudio y el control de brotes de
enfermedades y epidemias.

El trabajo de Salud Publica es fundamental para los estudios sobre estilos de vida y su
influencia en las enfermedades. De las investigaciones y trabajos que se llevan a cabo
salen las recomendaciones emitidas desde organismos internacionales como la
Organizacion Mundial de la Salud. En este sentido, la SEE vy los firmantes del manifiesto
denuncian que se pone en riesgo investigaciones y proyectos como:

o El Estudio Prospectivo Europeo sobre Cancer y Nutricion (EPIC), el mayor
estudio de dieta y salud jamas emprendido, con mas de medio millébn de ciudadanos
europeos y un amplio consenso de los participantes para que los investigadores
puedan acceder a los datos relevantes a través de rigurosos acuerdos.

o Los registros de enfermedades raras, tan importantes para la investigacion en
nuevos tratamientos y para la elaboracion y evaluacion de las actividades de
prevencion de estas enfermedades.

. El estudio CONCORD que monitoriza la supervivencia de los pacientes con
cancer a escala mundial elaborado con datos de mas de 25 millones de pacientes
con cancer que han proporcionado 279 registros de cancer de 67 paises. El
CONCORD es la comparacion internacional mas completa sobre supervivencia del
cancer que se ha realizado hasta ahora y que ha mostrado grandes diferencias en la
supervivencia entre los paises.

Programa de la Jornada Proteccién de Datos en Salud Publica

09:30-09:45 Bienvenida y Presentacion
Juan José Rodriguez Sendin, presidente de la Organizacion Médica Colegial (OMC)

José Javier Castrodeza Sanz, director general de Salud Publica y Calidad e Innovacion del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Esteve Fernandez Mufioz, presidente de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE)



09:45-11:00 Mesa Redonda.- Confidencialidad y uso de la informacion personal en
Salud Publica

Modera: M2 Mercedes Serrano Pérez, Juristas para la Salud y Grupo de Proteccion de
Datos de la SEE. Albacete

Legislacion actual en Espafia.- Jesus Rubi Navarrete, Agencia Espafiola de Proteccion de
Datos. Madrid

Usos actuales de la informacion sanitaria en salud publica.- Hermelinda Vanaclocha Luna.
Conselleria de Sanitat. Generalitat Valenciana

Punto de vista epidemiolégico: la necesaria armonizacion de la proteccién de datos con la
salud publica.- Carmen Navarro Sanchez, Grupo de Proteccion de Datos de la SEE, Murcia

11:00-11:30 Descanso

11:30-12:45 Mesa Redonda.- Retos para la Salud Publica del nuevo Reglamento
Europeo de Proteccion de Datos

Modera: Oscar Zurriaga Lloréns, Grupo de Proteccion de Datos de la SEE. Valencia.

Oportunidades y peligros del nuevo reglamento.- Fernando Garcia Lépez, Centro Nacional
de Epidemiologia, Instituto de Salud Carlos Ill. Madrid

Novedades en el nuevo reglamento y su expresion en el &mbito de la salud.- Rafael Garcia
Gozalo, Agencia Espafiola de Proteccion de Datos. Madrid

Discusion del futuro reglamento de proteccibn de datos en el Consejo de la Unién
Europea.- Juan Valterra de Simén, consejero técnico, Subdireccién General de Asuntos de
Justicia para la Unidén Europea y Organismos Internacionales. Ministerio de Justicia

12:45-14:00 Mesa Redonda.- Los partidos politicos ante el nuevo reglamento
europeo

Modera.- Isabel Noguer Zambrano, directora del Centro Nacional de Epidemiologia, ISCIII.

Representantes politicos:

- Teresa Jiménez-Becerril Barrio, PP

- Juan Fernando L6pez Aguilar, PSOE

- Maite Pagazaurtundua Ruiz, UPyD

- Gaspar Llamazares Trigo, Izquierda Plural

- Podemos



14:00 Clausura
Esteve Fernandez Mufioz, presidente de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE).

Lugar de celebracion: Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos.
Pl. de las Cortes, 11. Madrid

La jornada se podréa seguir por streaming: www.cgcom.es/streaming epidemiologia
y se retransmitira a través de Indagando TV

Informacidn sobre la Jornada Proteccion de Datos en Salud Publica

#jornadaSEE

Contacto para los medios de comunicacion:

Melania Bentué
comunicacion@melaniabentue.es
Tel. 616 408 339

Graziella Almendral
galmendral@indagando.tv

Tel. 637 505 256



http://www.cgcom.es/streaming_epidemiologia
http://www.indagando.tv/
http://www.seepidemiologia.es/ver_noticia.php?id=506
https://twitter.com/hashtag/jornadaSEE?src=hash
mailto:comunicacion@melaniabentue.es
mailto:galmendral@indagando.tv

CONVOCATORIA DE PRENSA

Jornada de la Sociedad Espariiola de Epidemiologia (SEE) - Madrid, 13 de marzo

El nuevo reglamento europeo de proteccion de datos puede ser una
grave amenaza para el trabajo y la investigacion en Salud Publica si se
aprueba con todas las restricciones propuestas

e Afectard a la vigilancia epidemioldgica de las enfermedades y a estudios
para buscar causas o formas de prevenir enfermedades crénicas como el
cancer o el alzhéimer, entre otros

e La jornada que se celebra mafana en Madrid reune a profesionales
sanitarios, juristas y representantes politicos para dar a conocer el uso de
datos y su proteccion en Epidemiologia y en investigacion

Dia: viernes 13 de marzo de 2015
Lugar: Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos. Plaza de las Cortes, 11. Madrid

Horario: 9.30 a 14 horas. Descanso: 11 h. (atencion a medios de comunicacion)

Madrid, jueves 12 de marzo de 2015.- La Uniébn Europea trabaja en un nuevo
Reglamento de Proteccion de Datos que ha puesto en alerta a organizaciones,
asociaciones de pacientes y profesionales ante el riesgo que supone su aprobacién con las
restricciones incorporadas en el Parlamento Europeo. La Sociedad Espafiola de
Epidemiologia (SEE) ha organizado para mafiana viernes 13 de marzo una jornada en la
gue quiere dar a conocer y discutir las caracteristicas especificas del uso de datos y su
proteccion en la salud publica, tanto en vigilancia epidemiolégica como en investigacion.

Este encuentro, en el Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos, que colabora
con la SEE en la organizacion, es una llamada de atencion sobre los riesgos de esta
norma para la elaboracion de estudios e investigaciones en Salud Publica. Expertos en
Salud Publica, juristas y representantes politicos participaran en tres mesas redondas en
las que se hablara de confidencialidad y uso de la informacion personal en Salud Publica,
de los retos y los peligros del nuevo reglamento europeo y se conocera la visién de los
partidos politicos.

Diferentes organizaciones, asociaciones de pacientes y profesionales y entidades no
comerciales han firmado un manifiesto para proteger la investigacion cientifica y la salud.
En él, resaltan los problemas si se impide el acceso a bases de datos de pacientes y se



impone el consentimiento informado en todos los casos o el uso de datos completamente
anonimos, sin excepciones.

Desde la SEE se reclama una legislacion capaz de conciliar bien el derecho a la
intimidad y a la confidencialidad con el acceso a la informacién para la Salud Publica y
la investigacion. Recuerdan que, hasta ahora, nunca ha habido problemas con la
confidencialidad de los pacientes en estos estudios, que los datos se utilizan de forma
profesional, que existen garantias suficientes mediante los comités de ética de
investigacion y el deber de secreto.

PROGRAMA DE LA JORNADA

09:30-09:45 Bienvenida y Presentacion
Juan José Rodriguez Sendin, presidente de la Organizacién Médica Colegial (OMC)
Esteve Fernandez Mufioz, presidente de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE)

09:45-11:00 Mesa Redonda.- Confidencialidad y uso de la informacion personal en
Salud Publica

Modera: M2 Mercedes Serrano Pérez, Juristas para la Salud y Grupo de Proteccion de
Datos de la SEE. Albacete

Leqislacion actual en Espafia.- Jesus Rubi Navarrete, Agencia Espafiola de Proteccién de
Datos. Madrid

Usos actuales de la informacidn sanitaria en salud publica.- Hermelinda Vanaclocha Luna.
Conselleria de Sanitat. Generalitat Valenciana

Punto de vista epidemioldgico: la necesaria armonizacion de la proteccién de datos con la
salud publica.- Carmen Navarro Sanchez, Grupo de Proteccién de Datos de la SEE, Murcia

11:00-11:30 Descanso

11:30-12:45 Mesa Redonda.- Retos para la Salud Publica del nuevo Reglamento
Europeo de Proteccién de Datos

Modera: Oscar Zurriaga Lloréns, Grupo de Proteccion de Datos de la SEE. Valencia.

Oportunidades y peligros del nuevo reglamento.- Fernando Garcia Lopez, Centro Nacional
de Epidemiologia, Instituto de Salud Carlos Ill. Madrid

Novedades en el nuevo reglamento y su expresion en el ambito de la salud.- Rafael Garcia
Gozalo, Agencia Espariola de Proteccion de Datos. Madrid

Discusion del futuro reglamento de protecciébn de datos en el Consejo de la Unién
Europea.- Juan Valterra de Simén, consejero técnico, Subdireccion General de Asuntos de
Justicia para la Unidén Europea y Organismos Internacionales. Ministerio de Justicia




12:45-14:00 Mesa Redonda.- Los partidos politicos ante el nuevo reglamento
europeo

Modera.- Isabel Noguer Zambrano, directora del Centro Nacional de Epidemiologia, ISCIII.

Representantes politicos:

- Teresa Jiménez-Becerril Barrio, PP

- Juan Fernando Lopez Aguilar, PSOE

- Maite Pagazaurtundua Ruiz, UPyD

- Gaspar Llamazares Trigo, Izquierda Plural

14:00 Clausura

Esteve Fernandez Mufioz, presidente de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE).

La jornada se podré seguir por streaming: www.cgcom.es/streaming epidemiologia
y se retransmitird a través de Indagando TV

#jornadaSEE

Contacto paralos medios de comunicacion:

Melania Bentué
comunicacion@melaniabentue.es
Tel. 616 408 339

Graziella Almendral
galmendral@indagando.tv

Tel. 637 505 256



http://www.cgcom.es/streaming_epidemiologia
http://www.indagando.tv/
https://twitter.com/hashtag/jornadaSEE?src=hash
mailto:comunicacion@melaniabentue.es
mailto:galmendral@indagando.tv

NOTA DE PRENSA

Conclusiones de la Jornada de la Sociedad Espariola de Epidemiologia sobre el

nuevo Reglamento de Proteccion de Datos

La SEE pide alos europarlamentarios que el nuevo reglamento concilie

la Salud Publica con el derecho ala protecciéon de datos

e Considera que la norma puede ser una grave amenaza para la investigacion en salud si
se aprueba con todas las restricciones propuestas

e Especialistas en Salud Publica, juristas y partidos politicos han analizado los riesgos de
esta norma, la confidencialidad y el uso de la informacion personal en los estudios y el
trabajo de Salud Publica

Madrid, viernes 13 de marzo de 2015.- La Union Europea trabaja en un nuevo
Reglamento de Proteccion de Datos que ha puesto en alerta a organizaciones,
asociaciones de pacientes y profesionales ante el riesgo que supone su aprobacion con las
restricciones incorporadas en el Parlamento Europeo. La Sociedad Espafiola de
Epidemiologia (SEE) ha celebrado esta mafiana en Madrid una jornada en la que ha
guerido dar a conocer y discutir las caracteristicas especificas del uso de datos y su
proteccion en la salud publica, tanto en vigilancia epidemiolégica como en investigacion.

Al final de la jornada, el presidente de la SEE, Esteve Fernandez, ha leido las
conclusiones que se haran publicas en los proximos dias y que marcaran la hoja de ruta
para seguir avanzando en este tema:

1.

El derecho a la protecciéon de los datos y a la intimidad debe compaginarse con el
derecho a la salud de la poblacion: salud publica de calidad se basa en la gestion
inteligente de informacion y conocimiento.

La legislacion nacional ya contempla excepciones y posibilidades de acceso a datos
epidemioldgicos, pero siempre con garantias de proteccién... Requerimos medidas
organizativas mejor que técnicas.

Es posible regular excepciones al consentimiento y consentimientos amplios
necesarios para una salud publica eficiente.

El reglamento europeo sigue su curso.... el parlamento aprobd su versidn, mas
restrictiva. El consejo tiene ya aprobado un 60% del texto y probablemente se
avance mucho durante la Presidencia actual pero aun queda trabajo pendiente

El reto es compatibilizar la confidencialidad de los datos con la salud publica y la
investigacion... esperamos que en las negociaciones consejo-parlamento en el
paguete de proteccion de datos tengan en cuenta ambos fines, los dos legitimos



6. Proporcionalidad y flexibilidad son las dos claves. Los parlamentarios, a los que
agradecemos su interés, han manifestado su disposicion a escuchar y a transmitir
el punto de vista de la salud publica en las negociaciones pendientes

El encuentro, que se ha organizado con la colaboracion del Consejo General de
Colegios Oficiales de Médicos, ha sido una llamada de atencion sobre los riesgos de
esta norma para la elaboracion de estudios e investigaciones en Salud Publica. Expertos
en Salud Publica, juristas y representantes politicos han expuesto y analizado en tres
mesas redondas la confidencialidad y el uso de la informacion personal en Salud Publica,
los retos y los peligros del nuevo reglamento europeo, ademas de la vision de los partidos
politicos.

Desde la SEE se ha reclamado una legislacion capaz de conciliar bien el derecho a la
intimidad y a la confidencialidad con el acceso a lainformacién para la Salud Publica y
la investigacion. Recuerdan que, hasta ahora, nunca ha habido problemas con la
confidencialidad de los pacientes en estos estudios, que los datos se utilizan de forma
profesional, que existen garantias suficientes mediante los comités de ética de
investigacion y el deber de secreto.

Cientos de organizaciones, asociaciones de pacientes y profesionales y entidades no
comerciales han firmado un manifiesto para proteger la investigacion cientifica y la salud.
En él, resaltan los problemas del nuevo reglamento si se impide el acceso a bases de
datos de pacientes y se impone el consentimiento informado en todos los casos o el uso de
datos completamente anénimos, sin excepciones. La SEE alerta del perjuicio que las
restricciones suponen para el progreso y para el conocimiento de la salud de los
ciudadanos, ya que estas medidas harian impracticables determinados estudios o sus
resultados no serian validos debido a los sesgos de los datos recopilados.

¢A qué estudios e investigaciones afectara?

El Reglamento de Proteccion de Datos entraria en vigor para todos los paises de la Unién
Europea. Si se aprueba tal y como esta redactado por el Parlamento Europeo impediria,
por ejemplo, que los registros de cancer continuaran funcionando de forma eficiente, pero
también avanzar en los estudios en torno al alzhéimer o en vigilancia epidemiologica,
donde se requiere agilidad para tomar decisiones en el estudio y el control de brotes de
enfermedades y epidemias.

El trabajo de Salud Publica es fundamental para los estudios sobre estilos de vida y su
influencia en las enfermedades. De las investigaciones y trabajos que se llevan a cabo
salen las recomendaciones emitidas desde organismos internacionales como la
Organizacion Mundial de la Salud. En este sentido, la SEE y los firmantes del manifiesto
denuncian que se pone en riesgo investigaciones y proyectos como:

. El Estudio Prospectivo Europeo sobre Cancer y Nutricion (EPIC), el mayor
estudio de dieta y salud jamas emprendido, con mas de medio millébn de ciudadanos
europeos y un amplio consenso de los participantes para que los investigadores
puedan acceder a los datos relevantes a través de rigurosos acuerdos.



o Los registros de enfermedades raras, tan importantes para la investigacion en
nuevos tratamientos y para la elaboracion y evaluacion de las actividades de
prevencion de estas enfermedades.

. El estudio CONCORD que monitoriza la supervivencia de los pacientes con
cancer a escala mundial elaborado con datos de mas de 25 millones de pacientes
con cancer que han proporcionado 279 registros de cancer de 67 paises. El
CONCORD es la comparacion internacional mas completa sobre supervivencia del
cancer que se ha realizado hasta ahora y que ha mostrado grandes diferencias en la
supervivencia entre los paises.

Contacto paralos medios de comunicacion:

Melania Bentué
comunicacion@melaniabentue.es
Tel. 616 408 339

Graziella Almendral
galmendral@indagando.tv

Tel. 637 505 256
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La Jornada en los MEDIOS DE COMUNICACION
Del 10/03/2015 al 16/03/2015

O Consalud TECHOLOGIA INDUSTRIA PACIENTES POLIT

Profesionales

Las investigaciones en Salud
Publica, en peligro

La Sociedad Espafiola de Epidemiologia sefiala que el nuevo Reglamento de Proteccidon de Datos de
la LE pondra en riesgo determinados estudios en Salud Poblica, Organizaciones, pacientes v
profesionales firman un manifiesto para protegerlos.,

Ver noticia

DE MEDICOS
DE ZARAGOZA

El nuevo reglamento europeo de
proteccion de datos, a debate

Expertos en Salud Publica alertan del riesgo gque supone para la investigacion v los
estudios de salud el nuewvo reglamento europeo de proteccion de datos.

Si se aprueba con todas las restricciones que ha incorporado el Parlamento Europeo,
BN UN0s casos dificultara |a realizacion de estudios e investigaciones v, en otras, 105
hara practicamente inviables. Afectara a la wigilancia epidemialdgica, las
recomendaciones en estilos de vida saludable y estudios de enfermedades cronicas
como el cancer o el alzheimer, entre otros. La Sociedad Espafiola de Epidemiclogia
analizara estas cuestiones en una jornada el viernes en Madrid con especialistas en
Salud Publica, juristas v partidos politicos.

Ver noticia


http://consalud.es/seenews.php?id=16585
http://www.comz.org/el-nuevo-reglamento-europeo-de-proteccion-de-datos-a-debate/

INDAGANDO TV

El blog del canal de la ciencia ¥ la innovacion

Expertos en Salud Publica alertan del riesgo
que supone para la investigacion el nuevo
reglamento europeo de proteccion de datos

Fosted on 09/05/2015 por indagandoTT 20
O Eate This

Lo contamos en directo, viernes 13 de Marzo, a patir de las g.30h, en Indagando
television:

indagando.tv
#jornadasSEE

40né sucederia si no se pudiera conocer la relacién entre el tabaco v €l cincer de pulmén? dQué
oourriria si no se pudiera investigar en gendtica o en la enfermedad de Alzheimer, en cbesidad o en
compreander ¢l cerebro humano ¥ sus enfermedades? Todas estas patologias v cusstiones que
afectan ala salud v a los estilos de vida de los ciudadancs, que permiten amitir las
recomendaciones a los organismos internacionales estaran en entredicho =i se aprueba sl nuevo
Reglamento de Proteccién de Datos en el que trabaja la Unién Europea.

Ver noticia

www.melaniabentue.es

9/3/2015

Expertos en Salud Publica alertan del
riesgo para la investigacién con el nuevo
reglamento europeo de proteccion de
datos

La Sociedad Espanola de Epidemiologia analizara este
tema en una jornada el viernes en Madrid con especialistas
en Salud Publica, juristas y partidos politicos

Ver noticia


https://indagandotv.wordpress.com/2015/03/09/expertos-en-salud-publica-alertan-del-riesgo-que-supone-para-la-investigacion-el-nuevo-reglamento-europeo-de-proteccion-de-datos/
http://elblogdezoe.es/detalle.php?not=240&web=Expertos+en+Salud+P%FAblica+alertan+del+riesgo+para+la+investigaci%F3n+con+el+nuevo+reglamento+europeo+de+protecci%F3n+de+datos

€33 presspeople

[\ ] Motas de prensa Asuntos sociales Expertos en Salud Piblica alertan del riesgo gue supone para la inve:

] Expertos en Salud Piblica alertan del riesgo que supone para la
investigacion y los estudios de salud el nuevo reglamento
europeo de proteccion de datos

lines, 00 mMaran 2015, 1757, por Melania Bentué - Comunicacion

&Jué sucederia i no se pudiera conocer la relacién entre el tabaco y el cncer de
pulmén? {Qué ocurriria & no se pudiera investigar en genética o en la enfermedad de
Alzheimer, en obesidad o en cornprender el cerebro humano ¥ sus enfermedades?
Todas estas patologias v cuestiones que afectan a la zalud y a los estilos de vida de los
ciudadanos, que permiten emitir las recomendaciones a los organismos
internacionales estaran en entredicho si se aprueba el nuevo Reglamento de
Proteccidén de Datos en el que trabaja la Unién Europea.

Ver noticia
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Expertos en Salud Publica alertan del riesgo que
supone para la investigacion y los estudios de salud el
nuevo reglamento europeo de proteccion de datos

Lunes, 09 de Idarzo de 2015

La Sociedad Espaniola de Epidemiclogia analizara este tema en una

joermada el viemmes en Madrid con especialistas en Salud Publica, juristas ¥
partidos politices

Ver noticia
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Jornada, este viernes en sede OMC

Expertos en Salud Publica alertan del
riesgo del nuevo reglamento europeo de

SOC"—:;DAD proteccion de datos para la investigacion y
ESPANOLA DE los estudios de salud

EPlDEM|OLOG |A Lz Socledad Espaficls ds Epidermiclogiz quisre alertar del
resgo que conlleva, de sorobarse, e nuevo reglamenito
suropes de proteccion de datos para la investigacion v
!z reafizacion de estudios de salud, for ese motivo, va 3
celebrar este jusves en lz seds ds lz OMC una jornads
con especizlistas en Salud Publica, juristas v partidos
politicos

Ver noticia
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Periodismo a pesar de todo

Los médicos proponen a la UE poder
cruzar datos de identificadores numeéricos

EFE - Madrid

13/03/2015 - 15:59n | E compartir HEY W Twittear |2

Los médicos epidemioldgicos han pedido hoy la retirada del nuevo reglamento
europeo de proteccién de datos, que se esta tramitando, porque hard "inviahle"
la investigacién en salud y han propuesto dotar a cada ciudadano de un
identificador numérico unico para poder cruzar sus datos y también garantizar
suintimidad.

Ver noticia
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Epidemidlogos piden a europarlamentarios
gue el nuevo reglamento de proteccién de
datos concilie con la salud publica

13031516410, EUROPA PRESS | MADRID

La Sociedad Espafiola de Epidemioclogia (SEE) ha solicitado a los europarlamentarios

Ver noticia
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— EN EL QUE TRABAJA LA UE

Epidemidlogos piden a europarlamentarios que el
nuevo reglamento de proteccion de datos concilie
con la salud publica

Directorio: Edificios enfermos Epidemiologia Unién Europea Madrid

Ver noticia


http://www.telecinco.es/informativos/sociedad/Epidemiologos-europarlamentarios-reglamento-proteccion-concilie_0_1954575476.html
http://www.infosalus.com/actualidad/noticia-epidemiologos-piden-europarlamentarios-nuevo-reglamento-proteccion-datos-concilie-salud-publica-20150313164105.html

LAVANGUARDIA vida

Martes, 17 de marzo 2015 Ediciones « | Quiero - | Te

Portada Internacional Politica Fconomia Sucesos Opinién Deportes QWIS Tecnologia Cu

ES Magazine Mdn Barcelona Ciencia Sanidad Salud Qué estudiar Matural Comu

Los médicos proponen a la UE poder
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TEMAS RELACIONADOS Madrid, 13 mar (EFE) .- Los medicos epidemiolagicos
han pedido hoy |a retirada del nuevo reglamento

Unién Europea europen de proteccion de datos, gue se esta
tramitando, porque hara "inviable" la investigacian en

PP salud y han propuesto dotar a cada ciudadano de un
identificador numerico Unica para poder cruzar sus
datos y tambien garantizar su intimidad.

PSOE
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Epidemiologos piden a europarlamentarios
que el nuevo reglamento de proteccion de
datos concilie con la salud publica

130372015 - EUROPA PRESS, MADRID

La sociedad Espafiola de Epidemiclogia (SEE) ha solicitado a los europarlamentarios
que el nuevo Reglamento de Proteccion de Datos, en el que actualmente estd

trabajando la Unidn Europea, concilie la salud publica con el derecho a la proteccion
de datos.
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LOS MEDICOS PROPONEN A LA UE PODER CRUZAR DATOS

DE IDENTIFICADORES NUMERICOS
1310312015 (14:24)

Madrid, 13 mar- Los médicos epidemiolagicos han pedido hoy [a retirada del nuevo reglamento
europeo de proteccion de datos, gue se estéd tramitando, porgue hara "imviable" 1a investigacion
en salud y han propuesto dotar a cada ciudadano de un identificador numérico dnico para poder
cruzar sus datos y también garantizar su intimidad.

El equilibrio entre el derecho a la investigacion y el derecho de los ciudadanos a su privacidad y
a la proteccian de sus datos ha sido el asunto gue han abordado hoy expertos en salud publica
te la Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE), durante una jornada en la que han advertido
tel "riesgo" que supone este nUevo reglamento.

¥ lo supone, segun ha explicado a Efe el presidente de SEE, Esteve Fernandez, porgue
establece unas condiciones "muy estrictas" para poder utilizar datos de distintos registros con el
fin de realizar estudios sobre numerosas enfermedades, coma el alzheimer, el cancer, las
cardiovasculares o las denominadas raras.

Ver noticia
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Epidemiologos piden a
europarlamentarios que el nuevo
reglamento de protecciéon de datos
concilie con la salud publica

Madrid. Europa Press La Sociedad Espafiola de Epidemiclogia (SEE) ha
solicitado a los europarlamentarios que el nuevo Reglamento de Proteccion de
Datos, en el que actualmente esta trabajando la Unidén Europea, concilie la salud
publica con el derecho a la proteccién de datos.

Asi se ha puesto de manifiesto en una jornada organizada por la asociacion en
Madrid y donde se ha querido dar a conocer y discutir las caracteristicas
especificas del uso de datos y su proteccion en la salud publica, tanto en
vigilancia epidemiologica como en investigacion.
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Los médicos proponen a la UE poder
cruzar datos de identificadores
numeéricos

Madrid, EFE Los médicos epidemiolégicos han pedido hoy la retirada del nuevo
reglamento europeo de proteccion de datos, que se esta tramitando, porque hara
"inviable" la investigacion en salud y han propuesto dotar a cada ciudadano de
un identificador numérico Unico para poder cruzar sus datos y tambien garantizar
su intimidad.

Ver noticia
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Epidemiologos piden a
europarlamentarios que el nuevo
reglamento de proteccion de datos concilie
con la salud piablica

La Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE) ha
solicitado a los europarlamentarios gue el nueyo
Feglamento de Proteccidn de Datos, en el que
actualmente estd trabajando la Unidn Europea,
concilie la salud publica con el derecho ala

proteccidn de datos,
MADREID, 13 (EUROPA PRESS)

Asi se ha puesto de manifiesto en una jornada
organizada por la asociacion en Madrid v donde se
ha guerido dar a conocer v discutir las caracteristicas
especificas del uso de datos v su proteccion en la
salud publica, tanto en vigilancia epidemioldgica
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Epidemidlogos piden a europarlamentarios que el
nuevo reglamento de proteccién de datos concilie
con la salud publica

En el que trabaja la UE

——SWBBR )1 press - vie, 13 mar 2015
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MADEID, 13 (EUROPA PEESE)

La Sociedad Espaficla de Epidemiclogia (SEE) ha sclicitads a los europarlamentarios que el nueve
Reglamento da Proteccidn de Datos, en el que actualmente esta trabajando la Unidn Europea,

concilie la salud piablica con el derecho a la proteccién de datos.

Ver noticia
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L.os medicos proponen a la UE poder cruzar
datos de identificadores numericos

EFE  q3marz015(15:15)

Madrid, 13 mar (EFE) .- Las médicos epidemioldgicos han pedido hoy 1a
retirada del nuevo reglamento europen de proteccion de datos, que se esta
tramitando, porgue hara "inviable" 1a investigacion en salud v han propuesto
dotar a cada ciudadano de un identificador numerico anico para poder cruzar
sUs datos y tambien garantizar su intimidad .

El equilibrio entre el derechao a Ia investigacion v el derecho de los ciudadanos
a su privacidad v a la proteccion de sus datos ha sido el asunto gue han
abordado hoy expertos en salud publica de la Sociedad Espafiola de
Epidemiologia (SEE), durante una jornada en la que han advertido del "riesgo”
fue supone este nuevo reglamento.
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Juan Fernando Lépez Aguilar

Jornada sobre Proteccion de datos que

organiza la Sociedad Espafiola de
Epidemiologia

I Agenda ElFacebook W9 Twitter 3¢ Google+
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13 de Marzo de 2015

JORNADA

Proteccion de datos en salud publica:

retos ante el nu u O

Ver noticia

Mesa redonda «Los partidos politicos ante el nuevo reglamento
europeo» - Proteccion de Datos

“ Juan Fernando Lipez Agullar
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La SEE pide a los europarlamentarios que el nuevo reglamento
concilie la Salud Publica con el derecho a la proteccion de datos

sabadn, 14 marzo 2015, 15:57, por Melania Bendué - Comunicacion

La Unidn Buropea trabaja en un nuevo Reglamento de Proteccidn de Datos que ha
puesto en alerta a organizacionss, asociaciones de pacientes v profesionales ante el
riesgo que supone su aprobacidn con las restricciones incorporadas en el Parlamento
Eurcpeo. La Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE) celebré aver en
Madrid una jornada en la que quiso dar a conocer y discutir las caracteristicas
especificas del uso de datos ¥ su proteccién en la salud piblica, tanto en vigilancia
epiderniclégica como en investigacion.

Ver noticia
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Médicos temen que la nueva ley de proteccion de
datos limite la investigacién

Efe | Madrid | 14.03.2015 | 01:19

Los médicos epiderniologicos pidieron ayer la retirada del nuevo reglamento europeo de proteccion de
datos, que se esta tramitando, porgue hara "imdable” la investigacidn en salud v proponen dotar a
cada ciudadano de un identificadar numérico anico para poder cruzar sus datos y también garantizar
SU intimidad.

Expertos en salud publica de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia advirtieron del "riesgo” que
supone este nuevo reglamento. El presidente de SEE, Esteve Fernandez, cree que establece unas
condiciones "muy estrictas" para poder utilizar datos de distintos registros con el fin de realizar estudios
sobre numerosas enfermedades, como el alzhéimer, el cancer, las cardicvasculares o 1as denominadas
raras.

Ver noticia
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domingo, 15 de marzo de 2015

¢ Sabes guardar un secreto?

Siempre es dificil guardar un secreto. Para ayudarnos a hacerlo hay quien incluso nos ensefia
formas de guardarlo. Pero cosa diferente es cuando ese secreto no es personal, sino profesional.
En epidemiologia estamos acostumbrados a ello y eso es porque los datos son la materia prima
con la que se trabaja vy todos los epidemidlogos saben, sabermos, que trabajar con datos
personales implica custodiar algo que le afecta en lo mas intimo a todas las personas. FPor eso se
tiene a gala, como cita Jom Olsen en su articulo "Data protection and epidemiological research: a
new EL! regulation is in the pipeline®, que la investigacian en epidemiologia "puede hacerse, ¥ se
hace, de moda gque ho se ha producido ninguna fitracion indeseada de fos datos personales i es
probable que sea la forma mas segqura de Investigacidn medica que esté a su disposicidn”.

For ello, el Grupo de Trabajo de Proteccidn de Datos de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia
organizd una Jormada de Proteccidn de Datos en Salud Poblica que se celebrd el dia 13 de marzo
pasado en Madrid. Cluienes estén interesados en saber lo que se trato en esa Jomada pueden
acceder a traves del canal de "streaming" que se habilitd para ello; http/fweenw cgoom.es

Ver noticia

medicosy

pacientes.com ol

Actualidad OMEC Fundaciones OMC Pacientes Sociedades Cientificas wel

Archive | Archive Historico | MN°10

Buscar en este sitio:

[ f]=]v]<]+

Jornada proteccidn de datos SEE-OMC

Presidente OMC aboga por un modelo de
historia clinica v bases de datos sanitarios
respetuosos con la intimidad y libertad de
los ciudadanos

El presidente de la OMC es partidario de un modslo de
historiz clinica vy bases de datos sanitarios respetucsos
con la Intimidad v libertad de los ciudadanos, segun
puso de manifiesto en una Jornada sobre proteccion de
datos v salud publica organizads en la sede de Iz OMC
por a3 Socledad Espaficls de Epidemioclogia (SEE). Su
presidents, el Dr. Esteve Ferndndez, shondd sobre lz
problematica  para  estz  especialidad  del  nusvo
reglamento que se esta gestando en Iz UE en materla
dg proteccion de datos

Ver noticia
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Jornada protecoidn de datos SEE-OMC

Epidemidlogos reclaman una legislacién
que concilie intimidad v confidencialidad de
datos con acceso a la informacion para
Salud Publica e investigacion

La Jornada celebrada el pasado viernes sobre Proteccion
de datos en la sede de la OMC sirvio para analizar los
problermnas que un nuevo reglamento europeo puede
propiciar si se impide &f acceso @ bases de datos de
pacientes y se impone e consentimiento informado en
todos fos cazos o el wuso de datos completarmente
anonimos, gin excepciones. De llevarse a cabo  estas
medidas, comwo  subrayaron  algunos de los
intervinientes, harian impracticables  determinados
estudios o sus resultados no serian validos debido a los
sesgos de la informacion recopilads

Ver noticia
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Epidemidlogos reclaman una legislacion que
concilie intimidad y confidencialidad de datos
con acceso a la informacion para Salud Publica e
investigacion

{6 cle mnarzo, 2045
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La OMC aboga por la historia clinica
compartida

-— MADRID 16 MAR, 2015 -T:12 PM

El pres derte de [3 Crganizadon Medica Co eg al (OMC]. Juan Jose Rodriguez Send n. 52 ha declzrado
cartdanc ce un mocelo de histana ©inizay bases ce datos saritanos respetunso con la ntmidsd y
e lad de vs Guddudigs; da” o puse de mdnilfieslo en ung jurrddd sobne protzodin de ddlos y
salud pacl ca orgarizada en |z sede d= |z OMC porla Sodedsd Espefiola d= Epidemiologiz (SEE)
conde su presidente chondd sobez Iz croblem3tica del nuzve reglamento quz se estd gestande 2n la
Un dn ELropea en materia ce protaceion de datos y se dadard defensor de a "historia clinica
compart d3” incorporada a bases de catos descentralizadas.

Raddg ez Sennin declzrd en la jornada que “nila historia
dirica ntormatizada rilos estructuras informat cas que
almacenar a presCrpoon e ectrorizayla dispenszacon
cemed camarto pueder SEIUnd dmendza para Iz
ntinrizad dz los padentes ni para sus libertad=s v
cerechos™. E prezicente de a OMC también ce dedard
cefenscr de la*historia clinica compartida®, incorpaoraca
3 beses de datos cescertrzl zadzs.
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Expertos en salud puablica piden a Europa
que concilie el nuevo reglamento de
proteccion de datos con la salud pablica

Fosted on 16/05/2015 por indagaendo Tl 21
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La SEE pide a los europarlamentarios
que el nuevo reglamento concilie la
Salud Publica con el derecho ala
proteccidn de datos

La Unidén Europea trabaja en un nueve
Reglamento de Proteccion de Datos que ha
puesto en alerta a organizaciones,
asociaciones de pacientes y profesionales
ante el riesgo que supone su aprobacion
con las restricciones incorporadas en el Parlamento Europeo. La Sociedad Espafiola de
Epidemiologia (SEE) ha celebrado esta mafiana en Madrid una jornada en la que ha querido
dar a conocer y discutir las caracteristicas especificas del uso de datos y su proteccidn en la
salud publica, tanto en vigilancia epidemiclégica como en investigacion.
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El médico lo eliges tu

Seis claves para garantizar la
investigacion en Salud Publica

Publicado el 16 marzo, 2015 por Melania Bentué

Imagen del salén de actos del Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos (CGCOM)

La Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE) ha pedido a los europarlamentarios que
el nuevo Reglamento de Proteccion de Datos que se esta elaborando desde la Unidn
Europea concilie la Salud Publica con el derecho a la proteccion de datos de los
ciudadanos. La SEE alerta del perjuicio que |as restricciones suponen para el
progreso y para el conocimiento de la salud de los ciudadanos, va que harian

Ver noticia
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Los epidemiodlogos piden a la UE que el
nuevo reglamento concilie la Salud Publica
con el derecho a la proteccién de datos
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Los epidemicdlogos piden a la UE que el nuevo reglamento
concilie la Salud Publica con el derecho a la proteccion de
datos

Los epidemidlogos piden a la UE que el nuevo reglamento concilie

la Salud Plblica con el derecho a la proteccion de datos

Ver noticia
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Reclaman que se concilie la confidencialidad de datos con el acceso a la informacion para
la Salud Publica
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La Jornada sobre Proteccion de datos en Salud Pablica: 'Retos ante el nuevo reglamento europen”, celebrada en la sede de la OMC por la Sociedad Espafiola
de Epidemiologia (SEE), en colaboracidn con la Organizacidn Médica Colegial, sirvid para analizar los problemas gue un nuevo reglamento europeo puede
propiciar si se impide el acceso a bases de datos de pacientes y se impone el consentimiento informado en todos los casos o el uso de datos completamente
andnimos, sin excepciones.

De llevarse a cabo estas medidas, como subrayaron algunos de los intervinientes, harian impracticables determinados estudios o sus resultados no serian validos
debido a los sesgos de la infarmacion recopilada. Asi, expertos en Salud Plblica, juristas, miembros de la Agencia de Proteccidn de Datos, expertos del Centro Macional
de Epidemiologia v representantes de distintos partidos politicos, entre otros, expusieron y debatieron a través de tres mesas redondas los problemas existentes en
torno a la confidencialidad v el uso de la informacidn personal en Salud Puablica, asi como los retos y los peligros del nuevo reglamento europen, ademas de la vision de
los partidos politicos.

Ver noticia

@)(avi g ran d a INICIO  NOTICIAS ~ HUMANIDADES

Entrevista a Carmen Navarro, coordinadora del Grupo de
Trabajo de Confidencialidad y Proteccion de Datos de la
Sociedad Espafiola de Epidemiologia

17 de marzo de 2015,

- (Que retos para la salud publica supone el nueve reglamento europec de
proteccion de datos?

En la actualidad, las instituciones europeas estdn elaborando el futuro
“Reglamento Europeo de Proteccion de Datos” de caracter personal que
sustituira a la ledislacion viaente. El borrador original contenia un balance

Ver noticia


http://www.famma.org/home/noticias-discapacidad/13833-reclaman-que-se-concilie-la-confidencialidad-de-datos-con-el-acceso-a-la-informacion-para-la-salud-publica
http://www.comunicacionsanitaria.es/

Despierta Aragon de 1Th a 12h-11/03/2015

11/03/2015

Entrevista a Carmen Navarro. Descargar audio

e

Fotografias de la Jornada. Descargar



https://dl.dropboxusercontent.com/u/48924329/Soc%20Esp%20Epidemiolog%C3%ADa/Entrevista%20Carmen%20Navarro%20Arag%C3%B3n%20Radio.mp3
https://www.dropbox.com/sh/fbqk0asswjk33s1/AAAOn79p7V-QIMrjVjKjyez_a?dl=0

Informe Twitter #jornadaSEE
Del 10/03/2015 al 18/03/2015

252 tuitsx / 101.180 impresiones

Masguemedicos @masguemedicos La @seepidemiologia aporta seis puntos clave para
preservar la investigacion en salud. blog.masquemedicos.com/2015/03/16/sei... #jornadaSEE por

@melzbentue

Angélica Bonilla angebex RT @seepidemiologia: #jornadaSEE Conclusiones de la Jornada de la
Sociedad Espanola de Epidemiologia sobre el nuevo Reglamento de... http:/...

Adelaida Lozano Polo Adelaidal Polo RT @seepidemiologia: #jornadaSEE Conclusiones de la
Jornada de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia sobre el nuevo Reglamento de... http...

Carmen Vives Cases cvivescases RT @seepidemiologia: #jornadaSEE Ya estan disponibles las
presentaciones de la Jornada de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia sobre... ht...

seepidemiologia #ornadaSEE Ya estan disponibles las presentaciones de la Jornada de la
Sociedad Espafiola de Epidemiologia sobre... http://t.co/4iT7Xr7cUD

seepidemiologia #ornadaSEE Conclusiones de la Jornada de la Sociedad Espafiola de
Epidemiologia sobre el nuevo Reglamento de... http://t.co/FARWUICIHa

seepidemiologia #ornadaSEE Conclusiones de la Jornada de la Sociedad Espafiola de
Epidemiologia sobre el nuevo Reglamento de... http://t.co/i81a9VGgxM

pacoramon RT @masquemedicos: La @seepidemiologia aporta seis puntos clave para preservar la
investigacion en salud. http://t.co/YD3SFhQQg1T #jornadaSE...

SEE seepidemiologia RT @masquemedicos: La @seepidemiologia aporta seis puntos clave para
preservar la investigacion en salud. http://t.co/YD3SFhQQg1T #jornadaSE...

melzbentue RT @masquemedicos: La @seepidemiologia aporta seis puntos clave para preservar
la investigacion en salud. http://t.co/'YD3SFhQQ1T #jornadaSE...

OlgaAbadGil RT @masquemedicos: La @seepidemiologia aporta seis puntos clave para preservar
la investigacion en salud. http://t.co/'YD3SFhQQ1T #jornadaSE...

melzbentue Presidente @OMC Espana aboga por una historia clinica y bases de datos
respetuosos con la intimidad http://t.co/0s7wz8Su5G #jornadaSEE

vicentematas RT @stvfdz: Aspecto de la sala de la @OMC Espana que acoge la #jornadaSEE
@seepidemiologia s/ protecc de datos http://t.co/ghP13sDzYe
Sun Mar 15 13:40:26 +0000 2015

santiagoalgora RT @melzbentue: Expertos en Salud Publica alertan del riesgo del reglamento UE
de proteccion de datos para investigacion http://t.co/xQxxhT...
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salutpublicabcn Interessant fer una revisada a #JornadaSEE d'ahir sobre protecc de dades
@seepidemiologia d'ahir http://t.co/kK08QooeKF @stvfdz

seepidemiologia RT @stvfdz: Proximamente, la grabacion de la #ornadaSEE, las presentaciones y
las conclusiones en la web de @seepidemiologia http://t.co/M...

Cinthia Escudero dracinthiagep RT @stvfdz: Aspecto de la sala de la @OMC Espana que acoge la
#lornadaSEE @seepidemiologia s/ protecc de datos http://t.co/ghP13sDzYe

jrsendin RT @stvfdz: Aspecto de la sala de la @OMC_Espana que acoge la #jornadaSEE
@seepidemiologia s/ protecc de datos http://t.co/ghP13sDzYe

BeatrizPerezGom RT @ozurri: Mesa con representantes de los partidos politicos sobre proteccion
de datos. Un lujo contar con (casi) todos #jornadasee

BeatrizPerezGom RT @seepidemiologia: #jornadaSEE Mesa redonda europarlamentari@s sobre
proteccion de datos en salud publica http://t.co/mTxYEtaMKi

BeatrizPerezGom RT @seepidemiologia: #jornadaSEE Maite Pagazartundua: la pedagogia a los
legisladores puede ayudar a normas mas equilibradas

BeatrizPerezGom RT @seepidemiologia: #jornadaSEE Europarlamentari@s a la escucha: hay que
compaginar proteccion de datos y salud publica

Esteve Fernandez stvfdz RT @seepidemiologia: #jornadaSEE Esteve Fernandez clausura la
jornada http://t.co/zhyhvzR6YJ

SEE @seepidemiologia Gaspar Llamazares en la #jornadaSEE pic.twitter.com/ToCzsOCAPg

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE @stvfdz @jrsendin Inauguracién y bienvenida a cargo de
JJ.Rodriguez Sendin(Presidente de la... fb.me/7aEIEicTE

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Fernando Garcia: es ético perder las oportunidades de
investigar en salud con los datos existentes?

Melania Bentué @melzbentue #JornadaSEE, Fernando Garcia: "es una oportunidad para mejorar
la salud publica pero las enmiendas del PE ponen en peligro la investigacion”

Melania Bentué @melzbentue Vigilancia epidemiol6gica y estudios de enfermedades cronicas
peligran con nuevo reglamento UE #jornadaSEE bit.ly/1FLTss1

Melania Bentué @melzbentue Mafiana, expertos en Salud Publica, juristas y politicos analizan
reglamento UE de proteccién de datos #jornadaSEE bit.ly/1FLTss1

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Jesus Rubi: modificacion del art 16 autonomia paciente deja
rotundamente claro el acceso para Epidemiologia @seepidemiologia

Goitibera @qgoitiberaaldizk Todavia quedan cosas por compartir y recordar de #JornadasEE
#EEJarduerak ¢No has visto los mapas o los materiales? eskaut.org/?p=100262

Esteve Ferndndez @stvfdz Y para seguir la Jornada @seepidemiologia s/ protecc de datos
tenemos el hashtag #ornadaSEE pic.twitter.com/OwiZYqgjcGL
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Pedro Gullon Tosio @droche88 RT @seepidemiologia: Gaspar Llamazares en la #jornadaSEE
pic.twitter.com/ToCzsOCAPqg

Masquemedicos @masquemedicos RT @melzbentue: #JornadaSEE, Fernando Garcia; "es una
oportunidad para mejorar la salud publica pero las enmiendas del PE ponen en peligro

Masguemedicos @masguemedicos RT @melzbentue: Vigilancia epidemioldgica y estudios de
enfermedades crénicas peligran con nuevo reglamento UE #jornadaSEE http://t.co/vr5J...

X.M. Meijome @enferevidente RT @seepidemiologia: #ornadaSEE Fernando Garcia: es ético
perder las oportunidades de investigar en salud con los datos existentes?

Eduardo Santana @meduardosantana RT @seepidemiologia: #jornadaSEE @stvfdz @jrsendin
Inauguracion y bienvenida a cargo de JJ.Rodriguez Sendin(Presidente de la... http://t.c...

Masguemedicos @masguemedicos RT @melzbentue: Mafiana, expertos en Salud Publica,
juristas y politicos analizan reglamento UE de proteccién de datos #jornadaSEE http://t....

Masguemedicos @masguemedicos RT @seepidemiologia: #jornadaSEE Jesus Rubi:
modificacion del art 16 autonomia paciente deja rotundamente claro el acceso para Epidemiolo...

Esteve Ferndndez @stvfdz Y para seguir la Jornada @seepidemiologia s/ protecc de datos
tenemos el hashtag #ornadaSEE pic.twitter.com/0wiZYgjcGL

Esteve Ferndndez @stvfdz "Si queremos conocer la situacion sanitaria necesitamos.... datos!"
#HermeV #jornadaSEE

Melania Bentué @melzbentue #JornadaSEE, mencion al trabajo del Observatorio de Salud en
Asturias. obsaludasturias.com

Melania Bentué @melzbentue #JornadaSEE, mencion al trabajo del Observatorio de Salud en
Asturias. obsaludasturias.com

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Jesus Rubi de la Agencia de Proteccion de datos
pic.twitter.com/nuruUFy60v

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Rafael Garcia Gozalo: situacion del reglamento desde
punto de vista de salud pic.twitter.com/YVLNNFjPXo

Esteve Fernandez @stvfdz Carmen Navarro inicia hablando de la necesaria armonizacién entre
datos personales y salud publica #ornadaSEE pic.twitter.com/YUOfw2cBvp

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Izquierda plural; apoyo a la investigacion y denuncia de la
hipocresia por el tratamiento de los datos de seguridad

Oscar Zurriaga @ozurri Isabel Noguer: vamos a convertirnos en un lobby bueno #jornadasee

Carmen Vives Cases @cvivescases Muy buen comienzo en #jornadaSEE con la mesa sobre
confidencialidad y uso de la informacion personal pic.twitter.com/aTmccccRPO

Oscar Zurriaga @ozurri Este es un lobbysmo positivo el que nos convoca hoy aqui
(M.Pagazaurtundua) #jornadasee
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Esteve Ferndndez @stvfdz El Consejo de justicia interior "ha mareado la perdiz" con el
Reglamento #jornadaSEE pic.twitter.com/3slc2jHH4B

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE nuevo reglamento. ..oportunidad o peligro? Hay que buscar
equilibrio

Melania Bentué @melzbentue En directo #jornadaSEE sobre los riesgos del nuevo reglamento
UE de proteccién de datos. Siguelo hoy en @indagandoTV wp.me/pxqtt-xT

Esteve Ferndndez @stvfdz Isabel Noguer del #CNE conduce la 32 y ultima mesa con los
europarlamentarios #jornadaSEE pic.twitter.com/HQrgUwWHfOG

Melania Bentué @melzbentue #JornadaSEE Carmen Navarro recuerda el compromiso de la
confidencialidad de quienes trabajan desde Salud Publica, nunca ha habido problemas.

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Maite Pagazartundua (UPyD): vivimos tiempos con vida
fisica y virtual. Tratamiento de datos ha cambiado pic.twitter.com/UtFbF4HbZZ

Esteve Ferndndez @stvfdz Nos dice @JFLopezAguilar que "toma nota" de nuestra preocupacion
e insinua que hay margen de mejora en el momento del trilogo #jornadaSEE

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Jornada Proteccion de datos en salud publica: retos ante el
nuevo reglamento europeo 13 de marzo,... fb.me/1zZW6cKG3y

Esteve Ferndndez @stvfdz Pagazaurtindua @UPyD cree g "el norte" estd marcado y es optimista
respecto desenlace de las enmiendas #JornadaSEE pic.twitter.com/[CyQTiN65c

Oscar Zurriaga @ozurri Mesa con representantes de los partidos politicos sobre proteccién de
datos. Un lujo contar con (casi) todos #jornadasee

Esteve Fernandez @stvfdz Puedes seguir la #jornadaSEE @seepidemiologia por streaming a
través de cgcom.es/streaming_epid... #notelopierdas

Esteve Fernandez @stvfdz ¢ Estamos en una carrera de obstaculos? #JornadaSEE a veces lo
parece por el nUmero de leyes distintas que afectan al uso de datos

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Esteve Fernandez clausura la jornada
pic.twitter.com/zhyhvzR6YJ

SEE @seepidemiologia #ornadaSEE Segunda mesa: Epidemiologia, Agencia y Ministerio de
Justicia pic.twitter.com/Hw54GvwgQp

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Europarlamentari@s a la escucha: hay que compaginar
proteccion de datos y salud publica

Esteve Fernandez @stvfdz Barrera infranqueable segun @GLlamazares: el consentimiento
informado generalizado #jornadaSEE

santiago algora @santiagoalgora Expertos en Salud Publica alertan del riesgo del reglamento UE
de proteccion de datos para investigacion medicosypacientes.com/articulos/jorn... #jornadaSEE

INDAGANDO TV @indaqapdotv #BigData en #saludpublica, una nueva herramienta en
VIGILANCIA #EPIDEMIOLOGICA? #jornadaSEE @onmedic En directo indagando.tv
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INDAGANDO TV @indagandotv DIRECTO: si no conocemos el nombre de un nifio con
#meningitis como vamos a hacer profilaxis en el colegio? #saludpublica #jornadaSEE

Oscar Zurriaga @ozurri Llamazares: la ley de Salud Publica no es un ejemplo de seguridad
juridica en materia de proteccién de datos #jornadasee

Oscar Zurriaga @ozurri El Consejo europeo "ha mareado la perdiz" del reglamento
@JFLopezAquilar #jornadasee

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Juan Valterra;: situacion actual del reglamento en el consejo
pic.twitter.com/xpFslahczx

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Maite Pagazartundua: la pedagogia a los legisladores
puede ayudar a normas mas equilibradas

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Usos en salud publica :el parlamentario es mas restrictivo y
el texto del consejo es aun algo confuso

Oscar Zurriaga @ozurri C.Navarro consentimiento imposible: "interrogado el cadaver"
#jornadasee

Oscar Zurriaga @ozurri Carmen Navarro ¢Qué mas tenemos que hacer para hacer llegar nuestro
mensaje? #ornadasee

Esteve Ferndndez @stvfdz Maite Pagazaurtundua (@UPyDEuropa) #jornadaSEE nos recuerda
gue existen intereses de salud publica que deben orientarnos #JornadaSEE

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Conclusiones de la Jornada de la Sociedad Espafiola de
Epidemiologia sobre el nuevo Reglamento de... fb.me/3LI1JSLDp

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Mesa redonda europarlamentari@s sobre proteccion de
datos en salud publica pic.twitter.com/mTxYEtaMKi

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Ultima versién del reglamento se discute hoy.

Esteve Ferndndez @stvfdz Carmen Navarro pone ejemplos de buena investig epidemiol que
hubiera sido imposible sin acceso a "infornacion confidencial" #jornadaSEE

Oscar Zurriaga @ozurri Perdén: de la Ley Autonomia Paciente #jornadasee

Oscar Zurriaga @ozurri Carmen Navarro ¢y la presuncion de inocencia? No hay violaciones a la
proteccion de datos conocidas de la epidemiologia #jornadasee

SEE @seepidemiologia #ornadaSEE Juan Fernando Lopez Aguilar: el parlamento hizo un trabajo
serio y el consejo marea la perdiz... pero quedan fases en parlamento

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Ya estan disponibles las presentaciones de la Jornada de la
Sociedad Espafiola de Epidemiologia sobre... fb.me/7bl7ZYBne

SEE @seepidemiologia Maite Pagaza siguiendo la #JornadaSee pic.twitter.com/iBsDUIbtd8

Esteve Fernandez @stvfdz Empieza la 12mesa de la #jornadaSEE @seepidemiologia sobre
protecc de datos pic.twitter.com/asWTMOifMy
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SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Maite Pagazartundua: proporcionalidad y flexibilidad son las
claves

Oscar Zurriaga @ozurri Herme Vanaclocha habla sobre usos actuales de la informacion sanitaria
en salud publica #jornadasee

Melania Bentué @melzbentue #JornadaSEE, Dra. Vanaclocha: "queremos una salud publica de
calidad" y para ello se necesita disponer de toda la informacion, sin sesgos.

Esteve Ferndndez @stvfdz Ahora @JFLopezAguilar remarca la importancia de la ley eur

Oscar Zurriaga @ozurri Perdén: de la Ley Autonomia Paciente #jornadasee

Oscar Zurriaga @ozurri Carmen Navarro ¢y la presuncién de inocencia? No hay violaciones a la
proteccion de datos conocidas de la epidemiologia #ornadasee

SEE @seepidemiologia #ornadaSEE Juan Fernando Lopez Aguilar: el parlamento hizo un trabajo
serio y el consejo marea la perdiz... pero quedan fases en parlamento

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Ya estan disponibles las presentaciones de la Jornada de la
Sociedad Espafiola de Epidemiologia sobre... fb.me/7bl7ZYBne

SEE @seepidemiologia Maite Pagaza siguiendo la #JornadaSee pic.twitter.com/iBsDUIbtd8

Esteve Fernandez @stvfdz Empieza la 12mesa de la #jornadaSEE @seepidemiologia sobre
protecc de datos pic.twitter.com/asWTMOifMy

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Maite Pagazartundua: proporcionalidad y flexibilidad son las
claves

Oscar Zurriaga @ozurri Herme Vanaclocha habla sobre usos actuales de la informacién sanitaria
en salud publica #jornadasee

Melania Bentué @melzbentue #JornadaSEE, Dra. Vanaclocha: "queremos una salud publica de
calidad" y para ello se necesita disponer de toda la informacion, sin sesgos.

Esteve Fernandez @stvfdz Ahora @JFLopezAquilar remarca la importancia de la ley europea que
supera la Ley Org espaiiola #jornadaSEE

SEE @seepidemiologia Jesus Rubi en #jornadaSEE pic.twitter.com/mDXHDpxcnY

Melania Bentué @melzbentue #JornadaSEE, Carmen Navarro destaca que la "anonimizacion de
datos" no garantiza la calidad de la informacion para investigacion en salud.

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Centro Nacional de Epidemiologia en la moderacién de la
mesa pic.twitter.com/faFOP92KGt

Melania Bentué @melzbentue La Dra. Vanaclocha en la #jornadaSEE: "La salud publica es
silenciosa", cuanta razén... y siempre estan ahi ante una crisis sanitaria.

Esteve Fernandez @stvfdz Y recalca @GLlamazares el compromiso de su grupo para lograr
compatibilizar investigacion y protecc de datos en el Reglamento #jornadaSEE



http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/ozurri
http://topsy.com/s?q=%23jornadasee
http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23JornadaSEE
http://twitter.com/stvfdz
http://twitter.com/JFLopezAguilar
http://twitter.com/ozurri
http://topsy.com/s?q=%23jornadasee
http://twitter.com/ozurri
http://topsy.com/s?q=%23jornadasee
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://t.co/4iT7Xr7cUD
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23JornadaSee
http://t.co/iBsDUIbtd8
http://twitter.com/stvfdz
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/seepidemiologia
http://t.co/asWTM0ifMy
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/ozurri
http://topsy.com/s?q=%23jornadasee
http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23JornadaSEE
http://twitter.com/stvfdz
http://twitter.com/JFLopezAguilar
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://t.co/mDXHDpxcnY
http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23JornadaSEE
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://t.co/faFOP92KGt
http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/stvfdz
http://twitter.com/GLlamazares
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Juan Fernando Lépez Aguilar: se han puesto excepciones
pero es posible incorporar puntos de vista para afinar ajustes

Oscar Zurriaga @ozurri En lo tnico que hay acuerdo en hepatitis C es en que tiene que haber un
registro de pacientes pero ¢,como sin datos personales? #jornadasee

Oscar Zurriaga @ozurri @GLlamazares: con el nivel de confusion que hay es probable que no
cambie nada #jornadasee

Oscar Zurriaga @ozurri GT Proteccion Datos SEE: este retroceso ocasionaria una merma en los
derechos de los individuos: salud social como derecho #jornadasee

INDAGANDO TV @indagandotv Estd aumentando el #sarampion en Espafia? cual es la magnitud
#enfermedadesraras? para saberlo: estudios con #datos #jornadaSEE Directo #UE

Esteve Fernandez @stvfdz Rafael Garcia nos explica las novedades del nuevo Reglamento
#jornadaSEE

Carmen Vives Cases @cvivescases Continua la #ornadaSEE con retos para la salud publica del
nuevo reglamento de proteccion de datos, coordinado por @ozurri

Oscar Zurriaga @ozurri @GLlamazares : mi grupo va a intentar hacer compatible la proteccion de
datos con la investigaciéon #jornadasee

Oscar Zurriaga @ozurri Desde el punto de vista de proteccion de datos el consentimiento es
indefinido #jornadasee

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Conclusiones de la Jornada de la Sociedad Espafiola de
Epidemiologia sobre el nuevo Reglamento de... fb.me/6ySMEmMEJd

Esteve Fernandez @stvfdz Empieza @GLlamazares recalca la efectividad inmediata del
Reglamento #jornadaSEE

INDAGANDO TV @indagandotv @stvfdz anuncia conclusiones @seepidemiologia que se haran
publicas frente al reglamento proteccion #datos vs #saludpublica #jornadaSEE

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Inauguracién y bienvenida a cargo de JJ.Rodriguez
Sendin(Presidente de la Organizacion Médica... fb.me/4sJCpkpl6

Oscar Zurriaga @ozurri T.Jimenez - Becerril: mi grupo politico (@PPopular) cree que deben
haber excepciones para el acceso a datos en salud #jornadasee

INDAGANDO TV @indagandotv Comités #Etica con #medicamentos, comités de #investigacion,
diferencias en proteccion datos pacientes #ensayosclinicos, directo #JornadaSEE

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Teresa Jiménez Becerril:me ofrezco para transmitir estas
inquietudes en el parlamento

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Teresa Jiménez Becerril: el parlamento pide la luna y luego
viene el consejo con las rebajas.

Esteve Fernandez @stvfdz Proximamente, la grabacion de la #jornadaSEE, las presentaciones y
las conclusiones en la web de @seepidemiologia seepidemiologia.es
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Melania Bentué @melzbentue #JornadaSEE Carmen Navarro: "Parece que estamos siempre en
una carrera de obstéaculos". Equilibrio, proteccion de datos y uso de informacion

Oscar Zurriaga @ozurri El propésito del reglamento es reforzar los derechos individuales
(@JELopezAquilar) #jornadasee

SEE @seepidemiologia Este viernes, #jornadaSEE Proteccion de datos en salud publica: retos
ante el reglamento europeo seepidemiologia.es/ver noticia.ph... @seepidemiologia

SEE @seepidemiologia #jornadaSEE Juan Valterra:reglamento acordado en un 60%. Posible fin
tramite en julio pero..directiva ird asociada? Tiempos aun poco claros

Melania Bentué @melzbentue #JornadaSEE, los representantes politicos parecen entender y
compartir preocupaciones de los expertos en Salud Publica, asi lo han expresado

Melania Bentué @melzbentue La @seepidemiologia alerta del riesgo del nuevo reglamento UE
para la investigacion en salud bit.ly/1FLTss1 Mafiana #jornadaSEE

Oscar Zurriaga @ozurri H. Vanaclocha reivindica la salud publica y denuncia su "invisibilidad" en
su trabajo cotidiano #jornadasee

SEE @seepidemiologia Nota de prensa Jornada SEE Proteccion Datos 2015 #jornadaSEE
Expertos en Salud Publica alertan del riesgo que... fb.me/2bbWCXKUV

Melania Bentué @melzbentue Organizaciones y entidades no comerciales firman un manifiesto
para proteger la investigacion en salud #ornadaSEE shar.es/1fguln

Melania Bentué @melzbentue Las investigaciones en Salud Publica, en peligro
consalud.es/seenews.php?id... #ornadaSEE

Melania Bentué @melzbentue La @seepidemiologia reclama legislaciéon que concilie derecho a
confidencialidad y acceso a informacion para Salud Publica #ornadaSEE 13/03

Melania Bentué @melzbentue Especialistas en Salud Publica, juristas y politicos analizan
Reglamento UE de proteccién de datos #jornadaSEE 13/3 bit.ly/1FLTss1

Melania Bentué @melzbentue Vigilancia epidemioldgica y estudios de enfermedades cronicas
peligran con nuevo reglamento UE #jornadaSEE bit.ly/1FLTss1

Melania Bentué @melzbentue La @seepidemiologia alerta del riesgo del nuevo reglamento UE
para la investigacion en salud bit.ly/1FLTss1 Mafiana #ornadaSEE

Esteve Ferndndez @stvfdz Puedes seguir la #jornadaSEE @seepidemiologia por streaming a
través de cgcom.es/streaming_epid... #notelopierdas

Melania Bentué @melzbentue En directo #jornadaSEE sobre los riesgos del nuevo reglamento
UE de proteccion de datos. Siguelo hoy en @indagandoTV wp.me/pxatt-xT

Melania Bentué @melzbentue #JornadaSEE Vigilancia epidemioldgica y estudios de
enfermedades crénicas peligran con el nuevo reglamento de la UE shar.es/1fguln

Melania Bentué @melzbentue La @seepidemiologia reclama legislacion que concilie derecho a
confidencialidad y acceso a informacion para Salud Publica #ornadaSEE 13/03



http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23JornadaSEE
http://twitter.com/ozurri
http://twitter.com/JFLopezAguilar
http://topsy.com/s?q=%23jornadasee
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://t.co/yqBuUnadCj
http://twitter.com/seepidemiologia
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23JornadaSEE
http://twitter.com/melzbentue
http://twitter.com/seepidemiologia
http://t.co/vr5JQxxzXu
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/ozurri
http://topsy.com/s?q=%23jornadasee
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://t.co/5GputM75QV
http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://t.co/Xky9U7u472
http://twitter.com/melzbentue
http://t.co/GmMEMMUhuJ
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/melzbentue
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://t.co/vr5JQxxzXu
http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://t.co/vr5JQxxzXu
http://twitter.com/melzbentue
http://twitter.com/seepidemiologia
http://t.co/vr5JQxxzXu
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/stvfdz
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/seepidemiologia
http://t.co/HqHnO0B9NG
http://topsy.com/s?q=%23notelopierdas
http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE
http://twitter.com/indagandoTV
http://t.co/rgZBw1VYX1
http://twitter.com/melzbentue
http://topsy.com/s?q=%23JornadaSEE
http://t.co/Xky9U7u472
http://twitter.com/melzbentue
http://twitter.com/seepidemiologia
http://topsy.com/s?q=%23jornadaSEE

SEE @seepidemiologia RT @melzbentue: La @seepidemiologia reclama legislacion que concilie
derecho a confidencialidad y acceso a informacion para Salud Publica #...

serqio alcayaga @sergioepi RT @melzbentue: La @seepidemiologia reclama legislacién que
concilie derecho a confidencialidad y acceso a informacién para Salud Publica #...

Esteve Fernandez @stvfdz Este viernes, #ornadaSEE Proteccion de datos en salud publica: retos
ante el reglamento europeo seepidemiologia.es/ver noticia.ph... @seepidemiologia

Melania Bentué @melzbentue Especialistas en Salud Publica, juristas y politicos analizan
Reglamento UE de proteccién de datos #jornadaSEE 13/3 bit.ly/1FLTss1

*El informe recoge los tuits que mayor alcance han obtenido.
Fuentes de informacién y recogida de datos:

Topsy - TweetReach - TweetArchivist

LINKEDIN

Del 9/03/2015 al 16/03/2015

El nuevo reglamento UE de proteccién de datos puede poner en riesgo los estudios e investigacion
en Salud Publica

La Sociedad Espafiola de Epidemiologia analizara este tema en una jornada el viernes en Madrid
con especialistas en Salud Publica, juristas y partidos politicos

Expertos en Salud Publica alertan del riesgo para la investigacién con el nuevo reglamento...

Seis claves para garantizar la investigacion en Salud Publica
Seis claves para garantizar la investigacion en Salud Publica. Nos lo explican en el Blog de
masquemedicos.com desde la Sociedad Espafiola de Epidemiologia. https://Inkd.in/duvdAV4

Informacién compartida en:
e Con Salud

e ANIS Asociacidon Nacional de Informadores Sanitarios

e Profesionales de Salud en Aragén

e Revisa CISALUD - Revista trimestral, especializada en Ciencia y Gestién de la Salud

e EUPATI - European Patients&#39; Academy on Therapeutic Innovation

e Asociacidn espariola de comunicacion cientifica
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